Come poslasie dello. Scldursi TN ubliplo,

o, bambini
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‘ ‘ Ho deciso di non nascondermi e raccontare la verita.
Lavoro con bambini delle elementari e quindi avevo paura di usare le parole sbagliate,

che li avrel fatti preoccupare. Ma ho preso coraggio, li ho fatti sedere in cerchio e ho raccontato la mia
storia. “Da bambina anche io come voi amavo correre e giocare, € mi piace anche ora, ma purtroppo,
da qualche anno ho dovuto smettere perche il mio corpo ha smesso di funzionare bene.

Avete presente quando voi giocate a rincorrervi e chi viene preso deve rimanere immobile?

A volte anche il mio corpo si ghiaccia e non riesce piu a muoversi bene. Questo non vuol dire che non
POSSO piU giocare con voi, semplicemente mi devo riposare piu spesso.” Loro mi hanno ascoltato, e
alla fine uno di loro ha detto: “Maestra a noi piace anche solo ascoltare le tue storie e stare

seduti insieme”. Avevo paura a dire loro la verita all'inizio, ma ho capito che e stato molto meglio
raccontare della mia malattia, perche ora loro sanno che possiamo dirci tutto.

“Maestra perche non vieni a giocare con noi?
Sapevo che prima o poi avrel dovuto rispondere a questa domanda.

Cleo



Buonasera, a volte mi sento come in una bolla trasparante.
Dentro il tempo scorre piano, mentre fuori tutto e veloce.
Dentro la bolla e tutto in bianco o nero, fuori invece gli oggetti sono colorati.

Dentro c'é un silenzio che quasi mette paura.
A volte avere la sclerosi multipla € anche questo: sentirsi un po fuori dal mondo che ci circonda e un

po' estranei alla vita. lo per fortuna ho mio figlio: ha 12 anni e tantissima energia. Gli ho parlato della
mia bolla qualche anno fa, guando andava ancora in seconda elementare. Da qual momento, quando
mi vede stanca o triste, sa che in quel momento mi trovo nella mia bolla, allora si avvicina e con uno

spillo, che non é altro che quel suo bellissimo sorriso, la fa scoppiare.
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ﬁfjﬁ & Ho 42 anni e un bambino di 11 anni, ho sempre pensato che
i Lﬁ g 'L%, lul INn qualche modo sapesse che c'era qualcosa che non
’g ¥ W&i jﬁ- andava. Cosi ho deciso di parlargli della mia malattia usando questa metafora:

"Immaginati il corpo come una grande casa, con un grande interruttore che fa
funzionare tutto attraverso dei cavi: le luci, 1l riscaldamento, I'acqua. Di guardia alla casa ci sono dei
cani che attaccano i ladri che vogliono entrare per fare del male a chi ci abita, | cani svolgono lo stesso
compito per la casa di guello che svolge il sistema immunitario in un uomo. Nel mio corpo, questi cani
da guardia, anziche attaccare i ladri, attaccano il grande interruttore e rosicchiano i suoi cavi. Per
gquesto non sempre arriva I'acqua o si accende la luce. La casa € ancora In piedi, semplicemente al suo
Interno non tutto funziona sempre perfettamente”. Spero che questa mia metafora possa essere
Cleo

d'ispirazione anche per altre persone che vivono la mia stessa situazione.
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«Mamma..?!?» Quando esordisce cosi (un trilione di volte al giorno)

so che sta per arrivare un domandone. «Ma la sclerosi multipla riguarda solo il piede?»

Passa un nanosecondo In cul penso se e come rispondere e se essere sincera.

La Princi mi guarda mentre parlo, la Pulci finge disinteresse ma ogni tanto

anche lei alza |la matita dal foglio per intervenire. Spiego che purtroppo con la sclerosi possono venire
dei formicolii e si possono avere problemi agli occhi. «Tu ci vedi bene?» e il “ci” & riferito a loro due... “Sj,
li vedo benissimo | vostri occhioni attentl.” Pol, imbastisco delle metafore naturalistiche. «Diciamo che
Il corpo di una persona e come un albero: dal cervello partono gli ordini alle varie parti del corpo, |
rami di guesto albero. Il cervello e il midollo sono fatti di cellule che si chiamano neuroni e sono
proprio loro a portare in giro le varie informazioni. Ma poi c'e la malattia...Prendiamo per esempio una
mela. La mela e formata dalla parte interna e dalla buccia, malattia viene..» «.Quando |la buccia si
rovinal». La Princi & soddisfatta per avermi dimostrato di aver capito, ma chissa cosa hanno recepito.
Ore 20.50. «Come stai?» mi chiede |la Princi da sotto le coperte. «<Benel» «Sicura??» chiede con tono
iInquisitorio. «Si!» rispondo sorridendo. «Sicura sicura??» Cerca risposte con gli occhi. Mi

Intenerisce il loro continuo tentativo di capire cosa stia succedendo e di intuire cosa accadra

INn una situazione totalmente imprevedibile...anche se, nonostante cio, non ho ricevuto aiuto

per apparecchiare e sparecchiare neé mi sono risparmiata gli urli per arrivare in tempo a
scuola stamattina.



Verde giallo e rosso.
Ognuno di noi, come | giocattoli piu' belli, ha delle batterie che gli danno energia.

Non si possono sostituire ma con il riposo si ricaricano.

Quando sono cariche al massimo sono verdl, a sera quando si €' un po' stanchi

sono gialle mentre quando l'energia finisce del tutto sono rosse. Le batterie della mamma si sono
rotte, e si scaricano piu' in fretta, per questo la mamma deve stare attenta a non consumare troppa
energia durante il giorno. Secondo te di che colore sono adesso?

Bravissima, verde! Andiamo a giocare!

@ cle)
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Ho 32 anni e vivo In provincia di Siena.

Da qguando ho scoperto di avere la SM mi sono avvicinata al mondo del volontariato.

Nell'oratorio del mio paese ci troviamo tutti i pomeriggi per stare

con i bambini, facciamo insieme i compiti e giochiamo. Era una bella giornata

di sole e stavamo giocando a nascondino, quando ho iniziato a sentirmi molto affatticata, i miei
movimenti erano impacciati e sono andata a sedermi alllombra. | bambini mi hanno chiesto cosa
avessi, Non sapevo se parlargliene o meno, avrebbero potuto rimanere scossi € non capire bene la
situazione. Cosi risposi: “Vi piace giocare a nascondino vero?”. Hanno risposto tutti in coro: “Si”".

“lo ho una malattia chiamata sclerosi multipla”. Ho iniziato a raccontare. “Anche a lel piace giocare a
nascondino. A volte se ne sta tranquilla, nascosta e non la riesco né a vedere né a sentire. Altre

volte invece esce dal suo nascondiglio e io la inizio a rincorrere. Questo mi fa sentire stanca e

( :IGO senza energie”. Sicuramente non hanno capito cos’e |la malattia, ma ora sanno cosa provo.
s
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Ho 48 anni e abito in un piccolo comune in provincia di Milano.

Mi sono trasferito qui 20 anni fa per motivi di lavoro,

due anni dopo il trasferimento ho conosciuto quella che sarebbe

diventata mia mcglle pc:chi mesi dopo. Circa un anno dopo il matrimonio

ho inziato ad accusare i prlml sintomi, & iniziato tutto con un formicolio alle braccia e poi i distrurbi

alla vista, infine, la diagnosi. Questo non ha mai rovinato il rapporto tra me e mia moglie, anzi ci ha

resi piu unm e abbiamo avuto una bambina, di 11 anni. Le ho parlato della mia malattia per la prima

volta I'anno scorso. Spesso studia con me e quel giorno le stavo spiegando il sistema immunitario, ho

colto I’accasmne e le ho parlato anche

della sclerosi multipla. All'inizio non mi parlava, ci sono voluti dei giorni prima che mi facesse delle

domande a riguardo. Ora ne parla liberamente e le spiego tutto quella che VUQIE sapere
portante € non avere segre

Per me I'inr
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Ho 30 anni e vivo in un paesino in provincia di Pavia. Alleno una squadra di pallavolo
femminile da anni e sono sempre stata attiva durante gli allenamenti. Poi ho scoperto

di essere affetta da sclerosi multipla e le ragazze hanno iniziato a notare che c'era
qualcosa che non andava. Non ero energica come al solito, cosi un giorno alla fine
dell'allenamento si sono avvicinate due mie allieve. Mi hanno chiesto se andasse

tutto bene. Volevo dire di si, che stavo bene e che era solo un periodo in cui avevo tanto lavoro. Ma
loro avrebbero capito che mentivo e meritavano di sapere la verita. “Sono ragazzine delle medie” ho
pensato, “capiranno e lo accetteranno”. Cosi ho risposto: “No, ho |la Sclerosi Multipla. Ora faccio piu
fatica a stare in piedi e attiva per tutto I'allenamento e mi dispiace che mi vediate stanca, ma io
continuero ad allenarvi”. La mia paura era che mi avrebbero iniziata a compatire e non mi avrebbero
piu vista come la loro allenatrice. Invece, nonostante avessero uno sguardo triste mi hanno detto “Tu

Cleo

saral sempre la nostra allenatrice, che tu corra o no con noi”. Sono fiera di loro.
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o, bambini,

Grazie per tutti | vostri colorl.

Spilegare la sclerosi multipla al bambinl non e semplice,
serve fantasia, attenzione e delicatezza.
Servono colorl, perché l'universo dei piu piccoli e
colorato e non esistono limiti all'immaginazione.
Le tante storie che hanno partecipato all'iniziativa di
Cleo App “SM A COLORI" raccontano proprio questo,
clascuna con la sua unicita.

Grazie a tutti coloro che hanno condiviso le proprie
esperienze ed emozioni.

Insieme abbilamo realizzato un grande racconto
collettivo, che ha mostrato un altro volto della sclerosi
multipla, quello che emerge dallo sguardo del bambini,
che Imparano a conoscere la malattia attraverso le
parole e | gesti degli adultl.

Questo calendario ripercorre dodici storie, selezionate

tra tutte quelle che hanno partecipato all'iniziativa, e le

Interpreta con tavole artistiche, per fare emergere tutti |
colori che clascuna storia porta con sé.

Ci auguriamo che mese dopo mese, storia dopo storia,
guesto calendario possa accompagnare attraverso un
anno pieno di momenti preziosi, per continuare a
colorare insieme, grandi e piccoll, e affrontare |la sclerosi
Mmultipla senza mai smettere di sognare.

Grazie
™ Il team Cleo App




